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Att förlora ett barn är något av det värsta en familj kan vara med om och det är svårt som 
sjuksköterska att bemöta dessa familjer. Det blir lättare att bemöta dem om vi som 
vårdpersonal har kunskaper om vad föräldrarna önskar att vi gör, hur vi skall göra det samt 
varför. Denna litteraturöversikt syftade till att undersöka föräldrars behov när deras 
cancersjuka barn var i den palliativa vårdfasen samt deras behov efter barnet dött. Metoden 
som användes var en litteraturöversikt och resultatet baserades på 12 artiklar. Tre huvudteman 
identifierades och sammanställdes i resultatet: partnerskap mellan förälder och vårdpersonal, 
palliativ plan samt olika stöd som föräldrarna behövde. Resultatet delas vidare upp 13 
underteman. När det kom till partnerskapet var det framförallt tydlig, ärlig och uppdaterad 
information som lämnades på ett sätt så att föräldrarna förstod, ödmjukhet och kontinuitet 
bland vårdpersonal, att bli involverad i viktiga beslut och att bli förberedd inför döden som 
identifierades som de viktigaste behoven. Det var centralt för föräldrarna att ha huvudansvaret 
för omvårdnaden av sitt sjuka barn. För många var det viktigt att få stöd från vårdpersonal så 
att de fick möjlighet att vårda sitt barn hemma samt möjligheten att spendera så mycket tid 
som möjligt med barnet. Föräldrar som går genom att deras barn är döende har olika behov av 
stöd. De typer av stöd som framförallt framkommer i denna litteraturöversikt är socialt, 
ekonomiskt och praktisk stöd. Det identifierades behov av stöd både under den palliativa 
fasen och efter att barnet hade dött. Det behövs mer forskning inom området, särskilt vad 
gäller fäders perspektiv då mödrar är överrepresenterade i studierna.  
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Inledning 
Årligen drabbas mer än 150 000 barn i världen av cancer (WHO, 2016). I Sverige insjuknar 
ungefär ett barn om dagen i en cancersjukdom (Björk, 2015 & Barncancerfonden, 2016). 
Cirka en tredjedel av barnen som drabbas har leukemi, en tredjedel hjärntumör och resterande 
tredjedel har olika former av andra solida tumörer (Barncancerfonden, 2015). 
Överlevnadsprognosen beror bland annat på cancerform, tumörens storlek och lokalisation, 
samt barnets ålder (Björk, 2015 & WHO, 2016). Överlevnaden kan även skilja sig beroende 
på var i världen barnet är bosatt. Bor barnet i ett land med tillgång till bra vård kan upp till 80 
procent av barnen som drabbas överleva, i Sverige är det ungefär fyra av fem barn som 
överlever diagnosen (WHO, 2016 & Jalmsell, 2015). I de länder där tillgången till god vård 
inte är så stor är det däremot i vissa fall över 90 procent av barnen som dör (WHO, 2016).  
Globalt är det ungefär 2.1 miljoner barn som är i behov av pediatrisk palliativ vård. Palliativ 
vård skall erbjudas människor som drabbats av en livshotande sjukdom där bot inte längre är 
en möjlighet (WHO, 2015). Trots detta är det endast 14 procent av människor i världen som 
är i behov av palliativ vård som får det. Detta är på grund av att hälso- och sjukvården i alla 
länder inte erbjuder den typen av omvårdnad. Kunskapen och utbildningen kring den 
palliativa vården är ytterst begränsad och i vissa länder inte ens existerande (WHO, 2015).  
Att förlora ett barn beskrivs som något av det mest fruktansvärda en familj kan vara med om 
(Hallström & Lindberg, 2015). Föräldrar som blivit berövade av sitt barn upplever stor sorg 
och den sorgen kan i sin tur leda till psykosociala problem. För att förebygga dessa problem, 
bland annat den psykosociala stress som uppkommer när personer får svåra besked, börjar det 
nu bli allt vanligare med psykologiska ingripanden såsom samtal och ibland även kognitiv 
beteende terapi. Det har upptäckts att det finns olika faktorer som kan orsaka mer eller mindre 
psykosociala problem hos föräldrarna. Denna litteraturöversikt syftar till att undersöka 
föräldrars behov när deras cancersjuka barn är i den palliativa vårdfasen samt efter barnet 
dött.  
Användning av termerna “gått bort” och “förlorat” förekommer i litteraturöversikten och 
associeras med barnets död. I denna uppsatsen definieras barn utifrån Barnkonventionen, där 
varje människa under 18 år är ett barn (UNICEF, 2016).  
Bakgrund  
I Sverige finns det sex sjukhus som har pediatriska onkologiavdelningar där cancersjuka barn 
behandlas. Dessa är lokaliserade i Stockholm, Göteborg, Uppsala, Lund, Linköping och Umeå 
(Jalmsell, 2015). Idag kan sjuksköterskor specialisera sig både inom onkologi och barn- och 
ungdomsvård i Europa (Socialstyrelsen, 2016). Under 2015 blev även specialistutbildning 
inom palliativ vård en möjlighet i Sverige (Jalmsell, 2015). Sjukvårdspersonal som möter 
familjer vars barn ska dö eller har dött behöver ha stor kompetens. Denna kompetens behövs 
för att familjens fysiska och psykiska behov ska kunna tillfredsställas på bästa möjliga vis 
(NOBAB, 2008). 
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Palliativ vård 
Palliativ vård för barn är speciell men ligger väldigt nära den palliativa vården av vuxna. 
WHO (2016) har tagit fram en definition av pediatrisk palliativ vård som är anpassad för barn 
med olika kroniska sjukdomar samt deras närstående. Det är viktigt att hela tiden ha i åtanke 
barnets psykiska, fysiska och existentiella mående. Den palliativa fasen ska inledas från det 
att barnet insjuknar och fortsätta oavsett om behandlingen fortgår eller inte. Den palliativa 
vården ska också gå att genomföra vart barnet än befinner sig, samt att familjen hela tiden ska 
vara delaktig och få tillräckligt med resurser till stöd. Alltså mer eller mindre som den 
palliativa vården av vuxna men med en betoning på stöd till närstående och bekvämlighet för 
barnet (WHO, 2016).  
När det kommer till barnets vård och delaktighet måste barnets ålder samt om de är tillräckligt 
mogna för att vara delaktiga beaktas (SFS 2014:821). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) 
kapitel 4 3§ När patienten är ett barn ska barnets inställning till den aktuella vården eller 
behandlingen så långt som möjligt klarläggas. Barnets inställning ska tillmätas betydelse i 
förhållande till hans eller hennes ålder och mognad (SFS 2014:821). 
Enligt Socialstyrelsen (2013) ska hälso- och sjukvården, när det kommer till palliativ vård, 
utgå från de fyra hörnstenarna: symptomlindring, multiprofessionellt samarbete, 
kommunikation och relation samt närståendestöd. Palliativ vård kan utföras på olika platser, i 
patientens hem, på sjukhus eller hospice (WHO, 2016) men oavsett vårdmiljö, ska barnets 
rum kännas tryggt (Hällström, 2015). Vårdpersonalen skall jobba med att lindra fysisk, 
psykisk, social och existentiell smärta (Eckerdal, 2012 & WHO, 2016). Därför borde teamet 
som jobbar med palliativ vård bestå av kompetent personal med mycket kunskap inom dessa 
fyra områden (Eckerdal, 2012). Lilla Erstagården i Nacka, Sverige är det första hospice för 
barn och unga i Norden med blott fem vårdplatser (Ersta diakoni, 2016).  
När barnet vårdas i hemmet finns hjälp att tillgå i form av avancerad sjukvård i hemmet 
(ASIH). ASIH har sjukhuset som bas vilket betyder att de kan använda sig utav sjukhusets 
resurser, till exempel säng, respirator och även sjukhuspersonal. Målet är att ge samma vård 
hemma som patienten hade fått på sjukhus. I vården hemma ska personalen inte bara se 
patienten, utan vården ska utgå från ett helhetsperspektiv där både patient och närstående ska 
spela roll (Beck-Friis & Jakobsson, 2012).  
Föräldrarnas roll i den palliativa vården 
Föräldrar har enligt NOBAB (2008) vissa rättigheter när deras barn blir allvarligt sjukt. Under 
den palliativa vårdfasen har föräldrarna rätt att få vara hos sitt barn och det ska det finnas 
möjlighet att sova över tillsammans med barnet på sjukhuset. Föräldrarna ska inte behöva få 
extra utgifter eller förlora inkomst på grund av att deras barn är inlagd på sjukhus. Föräldrarna 
har också rätt till information om avdelningen barnet är inlagd på och att få stöd utav 
personalen att ta del av barnets omvårdnad (NOBAB, 2008). Föräldrar har själva i olika 
studier uttryckt sin önskan att få behålla sin roll som förälder i omvårdnaden av barnet men 
också i vardagen under den palliativa fasen. Bekräftelse från personalen att deras roll som 
föräldrar var viktig och att de blev respekterade i den beslutsfattande processen var av stor 
betydelse för föräldrarna. Detsamma gällde den fysiska närheten till barnet och tiden de fick 
tillsammans (Meyer, Ritholz, Burns, Truog, 2005 & Weidner et al., 2005). 
Många föräldrar föredrar att barnet är i det egna hemmet i livets slutskede (Jalmsell et al., 
2013). I en studie som undersöker föräldrars behov när deras barn lider av olika typer av 
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livshotande sjukdomar framkommer det att föräldrar behöver hjälp för att kunna vårda sitt 
barn på bästa möjliga vis hemma. De behöver utrustning samt utbildning och kan även 
behöva ekonomisk hjälp (Weidner, Cameron, Lee, McBride, Mathias, Byczkowski, 2011).  
Kommunikation och relation 
Det är lämpligt att den personal som ger pediatrisk palliativ omvårdnad har kunskaper kring 
kommunikation med både barn och vuxna. Det är också viktigt att de vårdar barnen, 
föräldrarna och eventuella syskon utifrån deras individuella behov (Socialstyrelsen, 2013 & 
Hallström och Lindberg, 2015). Kommunikationen är grundläggande för all omvårdnad 
(Jalmsell, 2015). Det handlar om tolkningar av signalerna mellan personerna, kroppsliga som 
språkliga. Det viktigaste i kommunikationen är att gemensamt försöka förstå varandra 
(Baggens & Sandén, 2014). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) kapitel 3 6§ ska 
informationen som ges anpassas till mottagarens ålder, mognad, erfarenhet, språkliga 
bakgrund och andra individuella förutsättningar. Vårdpersonalen ska även enligt 7§ så långt 
som möjligt försäkra sig om att mottagaren förstått innehållet i och betydelsen av den 
lämnade informationen (SFS 2014:821). Det är svårt att ge negativa besked och det spelar stor 
roll hur den ges. Det är bra om det är en person som ger informationen, och att den personen 
kommer vara en del av den fortsatta vården (Hallström & Lindberg, 2015). Med kroppen kan 
det utbytas en mängd olika känslor och attityder. För att visa varandra vänskap och medkänsla 
används till exempel beröring. Blicken spelar också en stor roll i kommunikation för att visa 
närvaro och att man respekterar patientens autonomi (Baggens & Sandén, 2014).  
Effektiv vård för barn inom palliativ omvårdnad kräver strategier som inkluderar familjen och 
använder gemenskap som en resurs (WHO, 2016). Ofta behöver sjuksköterskan eller läkaren 
gå in och samtala med patientens närstående för att informera om att de är behövda och på så 
sätt bekräfta och uppmana deras deltagande i vården. Det är också bra om de kartlägger de 
anhörigas behov och erbjuder vägledning i hur de kan hantera situationen (Baggens & 
Sandén, 2014). Detta gäller också efter att barnet har gått bort, då stöd till framförallt 
föräldrarna är centralt (Meyer et al., 2005). Sjukvårdspersonal måste vara lyhörda för varje 
enskild situation (Hallström & Lindberg, 2015).   
Närståendestöd 
Under den palliativa vårdtiden kommer familjen i kontakt med många olika vårdprofessioner. 
Vanligtvis ingår en sjuksköterska, en läkare och en undersköterska i vårdteamet. Det finns 
också, vid behov, tillgång till präst, kurator, psykolog samt rehabiliteringspersonal. Det är 
även viktigt att ha kontakt med specialister som onkologer och kirurger (Eckerdal, 2012). En 
avgörande faktor för god palliativ vård är samordning mellan dessa vårdprofessioner. Hälso- 
och sjukvården samt socialtjänsten skall samarbeta för att vården skall bli så bra som möjligt 
för alla involverade. Patienter som är svårt sjuka har även ett stort behov av kontinuitet i 
vården (Socialstyrelsen, 2013). De föräldrar som inte upplevde kontinuitet under den 
palliativa vårdfasen tyckte att detta orsakade ångest samt en känsla av att inte veta vad som 
händer (Meyer et al., 2005 & Heller & Solomon., 2005). Något som också var frustrerande för 
föräldrarna var när vårdpersonal var väldigt stressade och försökte undvika att prata med dem 
(Meyer et al., 2005). Familjer känner sig oftast inte bekväma med att berätta allt för all 
vårdpersonal och tycker det är tryggt att ha ett visst vårdteam som följer dem genom 
sjukdomsförloppet (Björk, 2015). Det är därför bra om de kan bli tilldelade en kontaktperson, 
gärna en medicinskt ansvarig barnsjuksköterska som kan vara tillgänglig att svara på samtliga 
frågor. När det gäller livshotande sjukdomar så utses en legitimerad läkare som är väl insatt i 
patientens vård (Socialstyrelsen, 2013 & Björk, 2015).   
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Personcentrerad vård 
I personcentrerad vård enligt Ekman (2014) är utgångspunkten patientens berättelse, med ett 
partnerskap mellan personal och patient. Även närstående kan vara delaktiga i detta 
partnerskap, till patienten och professionella. När barn är patienter, kan föräldrarna både vara 
närstående och barnets röst av sin berättelse i vården. I personcentrerad vård är det människan 
bakom en diagnos som beaktas (Ekman, 2014). I denna litteraturöversikt läggs fokus på 
föräldrarna bakom barnets cancersjukdom med deras berättelser av tankar, känslor, 
erfarenheter och kunskaper, traditioner och värderingar. 
 Inom personcentrerad vård är berättelserna mellan patienter, närstående och vårdpersonal en 
viktig komponent. Samtalen emellan parterna är centrala för att få en helhetsbild av patient 
och närstående bakom sjukdomen och hur deras vardag ser ut utanför sjukhuset. De möten 
personalen har med patienten och deras närstående måste få ta tid. Patienten och de anhöriga 
måste dels känna sig redo för samtalet samt informationen personalen delar med sig av. De 
berättelserna som patient och närstående sedan delar med vårdpersonalen lägger grunden för 
den fortsatta vården (Vårdförbundet, 2015). 
Det är viktigt att jobba personcentrerat när ett barn insjuknar i en livshotande sjukdom, för att 
det är en så oerhört tragisk situation och ofta är det inte bara barnet som behöver stöd. 
Vårdpersonalen behöver involvera och vårda hela familjen, både föräldrarna och eventuella 
syskon (Hallström & Lindberg, 2015). Alla familjer ser olika ut och har därför olika behov 
(Svensk sjuksköterskeförening, 2015). I en studie av Ringnér, Karlsson & Hällgren 
Graneheim, (2015) framgår det att föräldrarna, vars barn behandlades för cancer, uppskattade 
när vårdpersonalen arbetade enligt den personcentrerade vården. Personalen satte sig ner med 
föräldrarna, enskilt och utan barnet, för samtal om barnets sjukdomssituation. Att få sitta ner 
med den personalen som tar hand om sitt barn, utan distraktioner värderades högt av 
föräldrarna. Detta var också något sjuksköterskorna tyckte var värdefullt för sitt egna fortsatta 
arbete. Även i Weidner et al. (2011) framkommer att föräldrarna uppskattar när 
vårdpersonalen arbetar med att se deras barn som en egen person och som en del av en familj 
istället för en sjukdom.  
  
Problemformulering 
När ett barn drabbas av en obotlig sjukdom och en palliativ plan sätts in är det inte bara barnet 
som ska vårdas, det är även hela familjen. Det är svårt att som sjuksköterska möta och ta hand 
om familjerna som befinner sig i denna oerhört sorgliga situationen, att förlora ett barn 
(Hallström och Lindberg, 2015). Det blir lättare att bemöta dem om vi som vårdpersonal har 
kunskaper om vad föräldrarna önskar att vi gör, hur vi skall göra det samt varför. Vi har 
därför valt att granska litteratur som finns i relevanta databaser om detta för att få en djupare 
förståelse för vilka behov föräldrar till döende barn har. 
Syfte  
Studiens syfte var att undersöka föräldrars behov när deras cancersjuka barn var i den 
palliativa vårdfasen samt efter barnet dött. 
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Metod  
En litteraturöversikt utfördes enligt Friberg (2012). Artikelgranskningen utgick ifrån röda 
korsets granskningsmall, både för de kvalitativa och kvantitativa artiklarna (Röda korset, 
2005). 
Datainsamling  
Litteratursökningen genomfördes i databaserna Pubmed, Cinahl och Scopus under perioden 
23/2/2016 och 10/3/2016. Sökningen redovisas i bilaga 2. Sökorden som användes var: 
pediatric och palliative i kombinationer med orden care eller nursing, parents, family, 
perspectives och needs samt cancer. För att göra sökningen så resultatrik som möjligt 
kontrollerades sökorden som användes i Svensk Mesh och Cinahl headings. Om möjligt 
användes begränsningarna: cancer, child 0-18 samt peer-review. Först genomfördes några 
breda sökningar för att orientera oss i området. Därefter begränsades sökningarna så att 
sökresultatet fick upp artiklar som passade litteraturöversiktens syfte. Rubrikerna i 
sökresultatet lästes genom och de rubriker relevanta för syftet markerades. Abstract till de 
studier som verkade relevanta lästes genom och därefter valdes passande studier ut för 
granskning.  
Sökningarna fokuserade på cancer som orsak till den palliativa vården, någon 
årtalsbegränsning av forskningen gjordes inte. Det var ett krav att barnet skulle ha mottagit 
palliativ vård antingen på sjukhus, hemma eller på hospice. I sökningen exkluderades de 
artiklar där barnet dött plötsligt eller oväntat som till exempel vid en olycka, mord, självmord 
eller spädbarnsdöd. Ett annat krav var att artiklarna skulle vara skrivna på engelska eller 
svenska och vara publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Under datainsamlingen framkom det 
att det främst var mödrarna till de cancersjuka barnen som deltog. För att få in fäders 
perspektiv mer utfördes även några sökningar med sökorden: father och fathers. Dessa 
sökningar resulterade inte i några relevanta artiklar.  
Manuella sökningar förekom under datainsamlingen genom till exempel gå igenom de utvalda 
artiklarnas referenslistor. Det gjordes för att finna så mycket relevant information som möjligt 
kring detta specifika forskningsområde. Sekundärsökningar gjordes också, främst på 
författare som gjort mycket forskning inom ämnet i denna litteraturöversikt. 
Sekundärsökningarna genomfördes främst i Scopus men ingen av artiklarna som hittades 
genom varken manuella sökningar eller sekundärsökningar inkluderades i resultatet. Några 
funna artiklar hade vi inte tillgång till hela utan bara abstractet, därför kunde de inte användas. 
Litteratursökningen och artikelgranskning genomfördes gemensamt av båda författarna. 
Artikelgranskingen genomfördes enligt Röda korsets granskningsmall och artiklarnas kvalitet 
bedömdes till låg, medel eller hög. 
Analys 
Analysen genomfördes enligt Friberg (2012), fokus både i den kvalitativa och den 
kvantitativa analysen var att finna olika nyckelteman i artiklarnas resultat och sedan jämföra 
de teman som hittats för att komma fram till ett samlat resultat. (Friberg, 2012). Författarna 
läste artiklarna som valts ut och sammanfattade nyckelteman i de olika artiklarna separat. 
Teman sammanställdes sedan gemensamt av författarna och tre huvudteman samt 13 
underteman identifierades.  
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Urval  
De valda artiklarna var på engelska och publicerade mellan åren 1997 och 2016. Av de 12 
artiklar som valdes ut var åtta kvalitativa, tre kvantitativa och en hade både kvantitativ och 
kvalitativ metod. Endast artiklar med medel och hög kvalitet inkluderades. Fyra artiklar var 
från USA, tre från Australien, Två från Canada, en från Japan, en från Libanon och en från 
Storbritannien.  
Etisk förhållningsätt 
Nio av artiklarna som inkluderades hade etisk godkännande. I de artiklar där det inte framkom 
om de var etiskt godkända kontrollerades om tidskrifterna artiklarna var publicerade i var 
etiskt godkända. Flera av artiklarna förtydligade även att föräldrarna gått med i studien 
frivilligt. I lag 2003:460 om etikprövning av forskning som avser människor (SFS 2003:460) i 
17§ står att forskning får utföras bara om forskningspersonen har samtyckt till den forskning 
som avser henne eller honom. Ett samtycke gäller bara om forskningspersonen dessförinnan 
har fått information om forskningen enligt 16§. Samtycket skall vara frivilligt, uttryckligt och 
preciserat till viss forskning och ska dokumenteras. Det fanns i en del av artiklarna en 
notering att alla föräldrar som tillfrågades hade rätt att tacka nej till deltagande när som helst 
under forskningstiden. Forskarna beskrev också hur föräldrarna fick information om vad 
syftet med forskningen var och hur tillvägagångssättet skulle gå till.  
Resultat  
Litteraturöversikten från de 12 artiklarna resulterade i 3 huvudteman och 13 underteman. 
Huvudteman redovisas efter personcentrad vård med partnerskap mellan förälder och 
vårdpersonal, palliativ plan och olika stöd som föräldrarna behövde. Hela resultatet grundar 
sig på föräldrars perspektiv (se tabell 1). 
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Partnerskap mellan förälder och vårdpersonal   
För föräldrarna var det framförallt tydlig, ärlig och uppdaterad information som lämnades från 
vårdpersonalen på ett sätt så att föräldrarna förstod som identifierades som viktiga behov när 
det kom till partnerskapet och kommunikationen mellan vårdpersonalen och familjerna. Att 
vårdpersonalen var ödmjuk och lyhörd samt att det fanns en kontinuitet av personal, det att bli 
involverad som förälder i viktiga beslut och få förberedelse inför barnets död identifierades 
som de viktigaste behoven. 
Information till föräldrar 
Föräldrar som har tagit emot det svåra beskedet att deras barn är döende tycker att denna 
information skall kommuniceras på ett äkta, öppet och ärligt sätt. Det uppskattades också om 
informationen gavs på ett ödmjukt sätt som visade att vårdpersonalen brydde sig men det var 
av stor betydelse att de inte gav falskt hopp utan att de sade som det var (Monterosso et al., 
2008). Utöver att informationen skulle lämnas på ett ärligt sätt var det också viktigt att den 
var tydlig (Thienprayoon, Marks, Funes, Martinez-Puente, Winnick & Lee., 2016) samt att 
den förklarades på ett sätt så att föräldrarna förstod (Snaman et al., 2016). Att repetera 
informationen var bra samt att vårdpersonalen bekräftade att föräldrarna förstått den 
informationen de mottagit (Yoshida et al., 2014). Det var även bra om vårdpersonalen direkt 
efter det svåra beskedet informerade om vad de hade för planer för den fortsatte vården 
(Snaman et al., 2016). Vissa föräldrar uttryckte dessutom ett behov av att de fick de dåliga 
nyheterna innan sitt sjuka barn (Thienprayoon et al., 2016).  
Ett antal föräldrar hade ett behov av att kommunicera öppet om sjukdomen med sitt barn 
medan andra ville “skydda” sitt barn från sanningen (Thienprayoon et al., 2016). I en japansk 
kvantitativ studie visade det sig att ingen av föräldrarna hade informerat sitt barn om att han 
eller hon är döende. Dessa föräldrar kände att det var mycket jobbigt att vara med sitt barn 
och behöva låtsas och hålla tillbaka sina känslor (Yoshida et al., 2014). En förälder i 
D’Agostino, Berlin-Romalis, Jovcevska & Barrera’s, (2007) studie berättar att de tyckte det 
var skönt att inte behöva låtsas framför barnet. En del föräldrar påpekade även vikten av att 
vara ärlig och öppen med eventuella syskon och att de uppskattade om de kunde få hjälp från 
personal att prata med barnen (Thienprayoon et al., 2016). Det var viktigt att den personal 
som pratade med barnen om döden var kompetent (Robert et al., 2012). Några föräldrar 
pratade om hur viktigt det var att vårdpersonalen hade kunskap att prata om döden med både 
barn och vuxna, att skräddarsy samtalet (Robert, Zhukovsky, Mauricio, Gilmore, Morrison & 
Palos., 2012).  
Föräldrarna hade ett stort behov av information (Snaman et al., 2016), de uppskattade om den 
var kontinuerlig och uppdaterad (Yoshida et al., 2014). Information om olika 
behandlingsalternativ, sjukdomens status samt framtidsprognos var av stor betydelse. Några 
ville även att vårdpersonalen skulle informera om värsta tänkbara situation (Yoshida et al., 
2014). Det var även viktigt att vårdpersonalen lade fram alla olika alternativ, till exempel 
möjligheten att stanna kvar på sjukhuset, eller möjligheten att åka in igen till sjukhuset även 
fast barnet vårdades hemma (Thienprayoon et al., 2016). Det uppskattades också att 
informationen gavs på ett medlidande sätt som visade att personalen brydde sig (Snaman et 
al., 2016).  
Det var också viktigt att vårdpersonalen kunde erbjuda information på det språket familjen 
hade som modersmål. Viktigt att inte bara anta att barnet inte förstår den information som ges 
till föräldrarna. Om barnet var i rummet beskrev vissa att vårdpersonalen hade pratat över 
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huvudet på barnet eller syskonen, pratat på ett sätt som indikerade att de tänkte att barnet inte 
förstod. Speciellt om barnets föräldrar hade ett annat språk kunde föräldrarna uppleva att 
vårdpersonalen gav informationen på engelska till föräldrarna framför barnet och trodde att 
barnet inte förstod (Thienprayoon et al., 2016).  
Kontinuitet av vårdpersonal 
I en kvalitativ studie som undersökt vilka faktorer inom kommunikation som är viktiga för 
föräldrarna framkommer det framförallt att vårdpersonalen lär känna familjen är betydande 
(Snaman et al., 2016). Föräldrarna tyckte det var viktigt att vårdpersonalen visade att de 
verkligen brydde sig. Kontinuitet visade sig också vara centralt samt att vårdpersonalen lärde 
känna deras barn (Monterosso et al., 2008). I Robert et al (2012) framgår att föräldrarna var 
överens om att grunden till en trygg och god relation var just kontinuiteten av vårdpersonal, 
det gällde oavsett om det handlade om ett blodprov eller ett medicinskt beslut. Flera föräldrar 
tyckte det var nödvändigt att vårdpersonalen tog sig tid till att lyssna på familjens bekymmer 
(Yoshida et al., 2014). Några föräldrar påpekade vikten av att vårdpersonalen visade empati 
och acceptans vad gäller hur föräldrarna betedde sig (Saad et al., 2011).  
Att inkluderas i svåra val och beslut 
När ett barn blir svårt sjukt kommer föräldrarna att stöta på svåra val och behöva ta beslut 
som är avgörande, ett exempel är valet att övergå från kurativ behandling till palliativ vård. 
Vissa föräldrar uttryckte då ett behov av att i den situationen bli försäkrade om att 
vårdpersonalen hade gjort allt de kunnat göra för att rädda deras barn (Vickers & Carlisle., 
2000). Även Yoshida, Amano, Ohta, Kusuki, Moria, Ogata & Hirai., (2014) tar upp hur 
viktigt det var för föräldrarna att vårdpersonalen hade en attityd som visade att de inte gav 
upp, ända in i slutskedet. Ett viktigt behov föräldrar påpekade var just hur viktigt det var att 
vårdpersonalen lyssnade på vad de hade att säga och lät de få ta del av viktiga beslut. 
Föräldrarna ville blir tagna på allvar (James & Johnson, 1997 & Monterosso & Kristjanson., 
2008). Även Saad, Huijer, Noureddine, Muwakkit, Saab & Abboud., (2011) tar upp hur 
viktigt det var att vårdpersonalen inkluderade föräldrarna när beslut skulle tas, exempelvis 
beslutet om var barnet skulle vårdas. Föräldrarna i Monterosso et al. (2008) kände att de hade 
mer kontroll över situationen om de blev inkluderade i viktiga beslut. Men trots att 
föräldrarna ville inkluderas i de viktiga besluten (Saad et al., 2011) så ville de inte lämnas 
ensamma i beslutsfattandet. Det var bra om vårdpersonalen kom med råd om vad de tyckte 
var det bästa alternativet (Yoshida et al., 2014). Vissa hade även ett behov av att 
vårdpersonalen involverade det sjuka barnet i beslut som gällde till exempel behandlingen 
(Snaman, Torres, Duffy, Levine, Gibson & Baker., 2016). Det var viktigt för några av 
föräldrarna att barnet fick information om sin sjukdom så att han eller hon kunde inkluderas 
när beslut skulle tas. Att barnet inkluderades gjorde att vissa föräldrar kände att barnet i alla 
fall hade fått sina önskningar uppfyllda. När föräldrarna kunde prata öppet om sjukdomen 
med sitt barn gjorde även i vissa fall att föräldrarna lättare kunde acceptera barnets död 
(Vickers et al., 2000). Det fanns även de föräldrar som kände att om deras barns behov blev 
tillgodosedda så blev deras egna behov också det (James et al., 1997). 
Förberedelse inför döden för föräldrarna 
Mer information om döden var önskvärt från flera föräldrar (Decinque, Monterosso, Dadd, 
Sidhu, Macpherson & Aoun., 2008). Ett antal föräldrar uttryckte att de hade uppskattat om 
vårdgivarna hade tagit initiativ till samtal om vård i livets slutskede. De uppskattade även den 
eventuella tid som gavs till diskussion och samtal, men nämnde att de inte hade haft 
tillräckligt med kunskaper för att ställa de rätta frågorna (Robert et al., 2012). Det var centralt 
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för föräldrarna att få information om vilken behandling deras barn fick samt vilka 
biverkningar de kunde förvänta sig. Möjligheten att få ställa frågor var också essentiell 
(Monterosso, Kristjanson & Phillips., 2009). Vissa föräldrar uttryckte en önskan om att 
vårdpersonalen tydligare hade förklarat innebörden av palliativ vård (Monterosso et al., 
2008). Några föräldrar trodde till exempel att hospice bara var för gamla människor 
(Thienprayoon et al., 2016). Skriftlig information som vårdpersonalen kunde ge ut i olika 
faser av sorgprocessen var någonting som föräldrarna i D’Agostino et al., (2007) studie 
föreslog att det borde finnas.  
Ett antal familjer önskade att vårdpersonalen skulle vara närvarande vid barnets död. När 
personalen var det så kunde de berätta för föräldrarna att det som hände när barnet dog var 
normalt (Thienprayoon et al., 2016) 
Ett annat viktigt behov var att tidigt få information om att deras barn kom till att dö 
(D’Agostino et al., 2007). Det blev viktigt för föräldrarna att vårdpersonalen tidigt i 
sjukdomsförloppet berättade för dem att behandlingen inte var kurativ och att en plan för 
palliativ vård skulle utformas (Monterosso et al., 2008). När föräldrarna tidigt får information 
om att deras barn kommer att dö samt att prata om det innan den kom gav dem tid att 
förbereda sig både mentalt och praktiskt (D’Agostino et al., 2007). Vissa föräldrar uppgav att 
det var jobbigt att planera begravningen, kort tid efter barnets död (Yoshida et al., 2014). Att 
ha tid på sig att planera begravningen innan barnet dog visade sig vara bra (D’Agostino et al., 
2007). En del föräldrar uppgav att de inte kände sig förberedda på att deras barn skulle dö 
(Decinque et al., 2008) och överlag kände de föräldrar som hade haft tid på sig att planera 
barnets död sig mer förberedda inför vad som skulle ske (Dussel, Kreicbergs, Hilden, 
Watterson, Moore, Turner, Weeks., & Wolfe., 2009). 
Palliativ plan  
Det var centralt för föräldrarna att ha huvudansvaret för omvårdnaden av sitt sjuka barn. För 
många var det viktigt att få stöd från vårdpersonal så att de fick möjlighet att vårda sitt barn 
hemma samt spendera så mycket tid som möjligt med barnet.  
Individanpassad palliativ vård  
Att familjen fick tillgång till alla resurser som fanns tidigt i processen var hjälpsamt för att få 
en förståelse om organiseringen av vården och professionerna som är inblandade. Föräldrarna 
som inte hade fått informationen om dessa resurser tidigt fick en känsla av att ha blivit 
förbisedda (Robert et al., 2012). 
Det var viktigt för föräldrarna att vården var flexibel och individanpassad (Snaman et al., 
2016). I många fall var det både viktigt för barnet och föräldrarna att barnet fick möjligheten 
att dö i det egna hemmet (Vickers et al., 2000 & Thienprayoon et al., 2016). Om barnet 
önskade att få vårdas hemma blev det ännu viktigare för föräldrarna att de fick det 
(Thienprayoon et al., 2016). I en kvalitativ studie från Australien visade det sig att om 
föräldrarna fick välja och det var möjligt, valde de att vårda sitt barn hemma den sista tiden i 
deras barns liv (Monterosso et al., 2008). När föräldrarna fick vårda sitt barn hemma var det 
lättare att bibehålla en så normal vardag som möjligt vilket var centralt för många (Vickers et 
al., 2000 & Monterosso et al., 2009 & James et al., 1997). Det var också viktigt att familjen 
fick lite privatliv och möjlighet att vara samlad och det underlättades om barnet fick vara 
hemma. I hemmet kände även föräldrarna att de hade mer kontroll över situationen och att de 
gjorde någon nytta för sitt barn (Vickers et al., 2000).  
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Vissa föräldrar som hade vårdat sitt barn hemma uppgav att de hade behövt tillgång till mer 
utrustning (Saad et al., 2011). När föräldrarna skulle vårda sitt sjuka barn hemma var det 
viktigt för dem att få utbildning från personalen på sjukhuset, att de fick lära sig hur de på 
bästa sätt kunde ta hand om sitt barn (Monterosso et al., 2009). Det var viktigt för föräldrarna 
att få information om hur de kunde symptomlindra sitt barn samt göra så att barnet alltid hade 
det bekvämt (Monterosso et al., 2009). De ville att barnet skulle få vara symptomfritt 
(Monterosso et al., 2008). Föräldrarna önskade att vårdpersonalen visade hur de skulle sköta 
om även den medicintekniska delen av barnets omvårdnad. När de fick göra detta kände de att 
de hade mer kontroll, att de gjorde någon nytta samt att de kunde hjälpa sitt barn. (James et 
al., 1997). När föräldrarna vårdade sitt barn hemma och hade hand om huvudomvårdnaden 
ökade behovet av att kunna kontakta professionella för råd alla tider på dygnet (James et al., 
1997 & Monterosso et al., 2009). De önskade också att det hade funnits broschyrer med 
information om hur de skulle sköta allt ifall de inte skulle kunna få tag på professionell hjälp 
på en gång (James et al., 1997). 
Ett annat behov föräldrarna hade var tillgänglig vård (Monterosso et al., 2008 & Saad et al., 
2011). Det var viktigt för en del av föräldrarna att deras sjuka barn var kopplade till en 
avdelning som de kunde komma in till utan att behöva gå vägen genom akutmottagningen när 
det var nödvändigt samt få möjlighet att träffa läkare på kort varsel (James et al., 1997). Det 
var viktigt med samordning i vården så att familjen fick vänta så lite som möjligt (Saad et al., 
2011). Vissa föräldrar påpekade även behovet av att det skulle finnas tillräckligt med personal 
(Saad et al., 2011). Det var bra om sjukhuset låg nära hemmet. Vissa beskrev att det var 
jobbigt att förlora kontakten med den övriga familjen på grund av att sjukhuset låg långt bort 
från deras hem (Thienprayoon et al., 2016). 
 
Möjlighet till fysisk aktivitet var viktigt för några föräldrar och även humor, men det var en 
förutsättning att de som skämtade var nära och införstådda med allvaret redan (D’Agostino et 
al., 2007). 
Att ha kvar föräldraskapet 
Vissa föräldrar uppgav att de var rädda för att de skulle misslyckas med sitt uppdrag att vara 
förälder (Saad et al., 2011). Som förälder är det väldigt jobbigt att känna att det inte är något 
de kan göra för sitt sjuka barn och därför var det bra om vårdpersonalen kunde komma med 
råd om vad föräldrarna kunde göra överlag för det sjuka barnet (Yoshida et al., 2014).  
Att ansvara för och delta i omvårdnaden av deras sjuka barn framkommer som ett av 
föräldrarnas stora behov. De ville ofta ha huvudansvaret för och göra så mycket av 
omvårdnaden som möjligt (Vickers et al., 2000 & James et al., 1997). Vissa föräldrar 
uttryckte en oro över att ansvara över sitt barn hela dygnet (Vickers et al., 2000).  
Föräldrar som vet att de kommer förlora sitt barn önskar att få spendera så mycket tid som 
möjligt med det döende barnet (Thienprayoon et al., 2016 & James et al., 1997). Det var även 
viktigt för föräldrarna att eventuella syskon fick möjlighet att spendera tid med det sjuka 
barnet (Yoshida et al., 2014). När föräldrarna hade accepterat att barnet skulle dö visade det 
sig att de istället för att göra saker med barnet gick över till att bara vara tillsammans. Det 
underlättade om barnet fick vara hemma. Om föräldrarna inte hade insett att deras barn skulle 
dö uppgav de senare att de önskade att de hade spenderat mer tid och skapat flera minnen 
tillsammans med barnet (Thienprayoon et al., 2016).  I vissa fall hade föräldrarna spenderat så 
mycket tid med det sjuka barnet att de hade fått skuldkänslor över att inte fullfölja andra 
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förpliktelser som till exempel att ta hand om det sjuka barnets syskon, att jobba eller hålla 
ordning i hemmet (James et al., 1997).  
De föräldrarna som inte fick möjlighet att sova över på sjukhuset uttryckte att det var 
essentiellt att de fick komma på besök dagligen (Yoshida et al., 2014). När föräldrarna 
vårdade sitt barn på sjukhuset önskade de att det hade funnits ett enskilt område där 
föräldrarna kunde slappna av (Saad et al., 2011). Om barnet dog på sjukhuset önskade vissa 
föräldrar även att det hade funnits ett avskilt rum där de kunde ha varit ensamma (Vickers et 
al., 2000). Egen tid för föräldrarna var viktigt men på grund av att de inte ville lämna det 
sjuka barnet själv blev detta något som fick komma i andra hand (James et al., 1997). Även 
några föräldrar i Yoshida et al. (2014) och Decinque et al. (2008) uttryckte behov av att få tid 
för sig själva.  
Oberoende av vilken plats föräldrarna hade valt att barnet skulle få dö kände de föräldrar som 
hade fått planera och välja denna plats sig mer bekväma med deras död än de som inte 
planerat. De önskade sällan då att barnet skulle fått dö någon annanstans (Dussel et al., 2009). 
I de fall där barnet hade dött någon annanstans än hemma önskade vissa av föräldrarna i 
efterhand att barnet hade fått dö hemma (Dussel et al., 2009).  
Föräldrar som går genom att deras barn är döende har olika behov av stöd. De typer av stöd 
som framförallt har identifierats i artiklarna som inkluderats i denna litteraturöversikt är 
ekonomiskt, praktisk och socialt stöd. Vissa fann även stöd från professionella och spirituellt 
stöd i olika former av religioner. Det identifierades behov av stöd både under den palliativa 
fasen och efter att barnet har dött.  
Fortsatt kontakt med vården 
Efter att barnet hade dött var det tydligt att föräldrarna behövde uppföljning (Snaman et al., 
2016; D’Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008). Många föräldrar uppgav att de kände 
sig övergivna av sjukhuset (Decinque et al., 2008 & D’Agostino et al., 2007). Flera föräldrar 
beskrev hur de inte bara förlorade sitt barn utan att det var jobbigt att bryta kontakten med 
både vårdpersonalen och de andra familjerna på avdelningen som de hade spenderat mycket 
tid med och lärt känna under tiden de var på avdelningen. De sade att det nästan var som att 
förlora sitt andra hem och sin nya familj (D’Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008). 
Föräldrarna sade att det hade underlättat om vårdpersonalen hade skapat möjligheter till 
föräldrastödgrupper och om de hade fått uppföljning (D’Agostino et al., 2007). 
 
Föräldrar har olika stora behov vad gäller till exempel hur ofta och hur länge de önskar och 
behöver stöd. Vissa kanske bara hade behov av uppföljning via telefon medan andra hade ett 
behov av träffar med professionella under en längre period (D’Agostino et al., 2007). Många 
föräldrar förväntade sig att den vårdpersonal som hade varit mest delaktig i vården av deras 
barn skulle ha uppföljning med dem efter att barnet gått bort (Monterosso et al., 2008) och en 
del föräldrar uttryckte även att de önskade att vårdpersonalen skulle vara med på barnets 
begravning (Yoshida et al., 2014 & Decinque et al., 2008 & Thienprayoon et al., 2016). 
Det sjuka barnets syskon 
Många föräldrar rapporterar att de inte har kunnat ge syskonen till det sjuka barnet den 
uppmärksamhet de behövde (Decinque et al., 2008 & Robert et al., 2012). Föräldrar som 
visste att deras barn skulle dö ville ofta spendera så mycket tid som möjligt med sjuka barnet 
(Thienprayoon et al., 2016) och detta kunde omedvetet gå ut över eventuella syskon 
(Decinque et al., 2008). I efterhand beskrev föräldrarna att de ångrade att de inte gett 
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syskonen den uppmärksamhet de behövde. De hade uppskattat det syskonstöd som fanns 
tillgängligt och påpekade att det behövs mer sådant stöd (Decinque et al., 2008 & Robert et 
al., 2012). När deras ena barn blev sjukt behövde de att någon tog hand om det sjuka barnets 
syskon och flera föräldrar uppgav att det var familj och vänner som främst hade fått göra detta 
(Monterosso et al., 2008). Några föräldrar hade uppmärksammat att fokus enbart hade legat 
på det döende barnet och det hade gjort så att syskon hade behövd uttrycka sig och få utlopp 
för sina känslor på andra sätt. Därför önskade föräldrarna att efterlevandestöd för alla 
familjemedlemmar erbjudits tidigare i vården för att förebygga syskonens utagerande (Robert 
et al., 2012).  
 
Socialt, ekonomiskt och existentiellt stöd  
Föräldrar som går genom att deras barn är döende har olika behov av stöd. De typer av stöd 
som framförallt har identifierats i artiklarna som inkluderats i denna litteraturöversikt är 
socialt, ekonomiskt och existentiellt stöd. Vissa fann även stöd från professionella och 
spirituellt stöd i olika former av religioner. Det identifierades behov av stöd både under den 
palliativa fasen och efter att barnet har dött.  
Familj och vänner 
Det är individuellt hur mycket stöd föräldrarna behöver när deras barn är obotligt sjukt 
(D’Agostino et al., 2007). Stöd från familjen var något som många föräldrar förlitade sig på. I 
en kvantitativ studie uppger 87 procent av föräldrarna att de hade förlitat sig på stöd från den 
närmaste familjen (Monterosso et al., 2009). Men några föräldrar uppgav att en del 
familjemedlemmar och vänner inte förstod att föräldrarna exempelvis hade ett behov av att 
kunna sörja, även flera år efter deras barn gått bort (Decinque et al., 2008). De föräldrar som 
upplevde att de hade familj och vänner som inte förstod dem hade ett behov av att exkludera 
dessa (Thienprayoon et al., 2016). Det fanns ett behov av information till den övriga familjen 
om hur de skulle kunna stödja föräldrarna (Decinque et al., 2008). I Robert et al. (2012) 
beskriver ett fåtal föräldrar vikten av att ge familjen chansen att sörja och få stöd även innan 
barnet har dött.  
Stöd från familjer som varit eller är  i samma situation 
Grupper med föräldrar som var i samma situation visade sig vara en väldigt bra källa till stöd 
(Thienprayoon et al., 2016 & D’Agostino et al., 2007). Föräldrarna upplevde ett behov av 
stödgrupper både i den palliativa fasen och efter (Robert et al., 2012). En del föräldrar sade att 
de hittade stöd i familjer som de hade lärt känna på sjukhuset (Thienprayoon et al., 2016). 
Många föräldrar beskrev hur viktigt det var att de fick möjlighet att prata med andra föräldrar 
som var i eller hade varit i samma situation. De önskade att vårdpersonalen hade uppmuntrat 
föräldrarna att använda sig av sociala stödnätverk samt berättat för dem vart de kunde hitta 
dessa (D’Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008). Föräldrarna uttryckte att de var i 
behov av stöd även innan deras barn hade gått bort men i den palliativa fasen var föräldrarna 
inte redo att gå in i stödgrupper där föräldrar redan hade förlorat sina barn (D’Agostino et al., 
2007). Ett fåtal föräldrar uppger även att de hade önskat att det hade funnits stödgrupper som 
hade kunnat hjälpa föräldrarna genom sorgen som ett par (Decinque et al., 2008). En av 
studierna hade haft fokusgrupp som datainsamlingsmetod och vissa av föräldrarna som deltog 
i den påpekade att det kändes skönt att få prata med de föräldrarna just för att de var i samma 
situation (D’Agostino et al., 2007).  
En förälder i D’Agostino et al. (2007) studie påpekade att de stödgrupper som finns främst 
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innehåller personer som har förlorat en anhörig som var gammal och att det var jobbigt att 
vara i samma stödgrupp som dessa personer. Han/Hon tyckte att det var stor skillnad mellan 
att förlora sitt barn när det faktiskt är ett barn och när barnet är 50 år gammalt (D’Agostino et 
al., 2007).  
Somliga föräldrar tyckte att det var skönt att i efterhand få stötta familjer i samma situation, 
att dela med sig av vad de hade varit med om. Några andra föräldrar ville gärna ge praktiskt 
stöd till avdelningen för att förbättra situationen för de familjer som kom till att uppleva det 
samma som dem (Decinque et al., 2008). Det framkom även i en studie att ett fåtal föräldrar 
tyckte det var bra att fråga hur vårdpersonalen mådde. En förälder tyckte det var skönt att 
kunna säga till personalen att det var okej efter barnet dött (Snaman et al., 2016).  
Förståelse från samhället  
Föräldrarna hade ett behov av förståelse från samhället. I en kvalitativ studie påpekar några 
föräldrar att de hade ett behov av att deras arbetsplats visade förståelse för att de inte alltid 
orkade komma till jobbet. De uttryckte samma vad gäller barnets syskon, att de tyckte deras 
lärare i skolan skulle vara förstående när det kom till närvaro och läxor (James et al., 1997). 
Ekonomiskt stöd  
En del föräldrar påpekade att barnets insjuknande hade haft en ekonomisk påverkan för 
familjen, detta var oftast på grund av att de antingen hade behövt sluta på jobbet helt eller 
delvis (Saad et al., 2011). Föräldrar som hade behövt fortsätta jobba under perioden deras 
barn var sjukt beskrev hur de hade blivit alldeles utslitna av detta (Thienprayoon et al., 2016). 
Det var viktigt för föräldrarna att få information om vilka möjligheter till ekonomiskt stöd 
som fanns (Monterosso et al., 2009). Vissa familjer påpekade att det var svårt att fortsätta 
jobba efter deras barn blivit sjukt. I en studie från USA beskrev dessutom vissa att det var 
jobbigt att behöva tänka på försäkringar (Thienprayoon et al., 2016). En kvantitativ studie har 
undersökt ifall familjen märkt någon ekonomisk påverkan till följd av att deras barn har 
insjuknat i cancer. I denna studien uppgav 41 procent av föräldrarna att det hade påverkat 
deras ekonomi i stor eller väldigt stor grad. Det var då framförallt kostnader som medicinska 
produkter och transport som påverkade (Monterosso et al., 2009). Några föräldrar hade en del 
ekonomiska besvär efter att barnet dött och tyckte att sjukhuset hade kunnat göra vissa 
undantag när det kom till just extra kostnader. Det var till exempel svårt för föräldrarna att 
fokusera på det ekonomiska direkt efter barnet dött och det hade underlättat ifall sjukhuset 
hade gett föräldrarna längre tid på sig att betala räkningar som gällde barnets vård. Att inte 
sätta samma tidskrav när sjukhusräkningarna skulle betalas eftersom föräldrarna ansåg att 
deras fokus tiden efter att deras barn dött låg på begravningen och den ekonomiska delen som 
fanns där istället för att koncentrera sig på räkningarna från sjukhuset (Robert et al., 2012). 
Några föräldrar uppgav även att de hade önskat att vårdpersonal kunnat hjälpa till med 
planeringen av begravningen (Thienprayoon et al., 2016).  
Existentiellt stöd   
Föräldrarna i en studie lyfte fram behovet av både psykologiskt och spirituellt stöd för både 
barnen och föräldrarna. Några föräldrar påpekade behovet av att ha tro och av att be för sitt 
barn (Saad et al., 2011). Även föräldrarna i Decinque et al., (2008) studie hade behov av 
någon form av personlig tro och i Monterosso et al. (2009) hade kyrkan tagits upp som 
alternativ.   
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Diskussion  
Metoddiskussion  
Syftet i denna uppsats var att undersöka föräldrars behov när deras cancersjuka barn var i den 
palliativa vårdfasen samt efter barnet dött. Uppsatsen genomfördes med en litteraturöversikt 
enligt Friberg, (2012). Vi anser att vald metod var lämplig för uppsatsens syfte.  
Den palliativa fasen ses från vårdpersonalens sida som en lång period som börjar när barnet 
får sin diagnos. Föräldrarna däremot ser ofta inte detta själva och i denna litteraturöversikt 
utgår vi ifrån föräldrarnas perspektiv. Vilket innebär att kanske inte hela den palliativa fasen 
belysas.  
 
Urvalet av artiklarna var publicerade mellan åren 1997 och 2016. Att någon begränsning av år 
inte gjorts kan ha haft en viss påverkan på resultatet men när vi läste artiklarna framkom inte 
några större skillnader i deras resultat. Vi tror att föräldrars känslor och behov inte förändrat 
sig nämnvärt under åren. Däremot har samhället och vården utvecklats och det kanske lett till 
att vissa av föräldrarnas behov har tillgodosetts. Tillgodosedda behov är svårare att identifiera 
och därmed kanske inte de blir lika synliga.  
Impact factor för artiklarnas tidskrifter har varit mellan 0.903-2.855, ju högre impact factor 
tidskriften har, desto högre är det vetenskapliga värdet (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2015). 
På grund av att forskningsområdet är känsligt är det många av studierna som väljer 
retrospektiv design, vilket kan påverka resultatet. När föräldrarna intervjuats flera år efter 
deras barns död kan det ha medfört att föräldrarna har glömt eller förträngt sina upplevelser. 
Datainsamling gjordes i tre databaser med sökningar med olika kombinationer av sökord. Om 
fler sökord hade inkluderats, kunde detta ha resulterat i flera artiklar. Vi hade därför övervägd 
sökorden noga så att sökresultatet skulle bli så relevant för litteraturöversiktens syfte som 
möjligt. De manuella sökningarna samt sekundärsökningarna resulterade inte i några artiklar 
som inkluderades i resultatet, däremot hade vi användning av en del av dem i diskussionen. 
Under granskningen utgick vi från röda korsets granskningsmall där kritiska frågor ställs om 
studiernas innehåll. Beroende på granskningens resultat blev artiklarna klassificerade som låg, 
medel eller hög kvalité. Ingen av artiklarna som inkluderats i denna litteraturöversikt har låg 
kvalité vilket kan ses som en styrka. Analysprocessen gjordes av två olika författare separat 
vilket är positivt för litteraturöversiktens reliabilitet.  
Resultatdiskussion  
I denna litteraturöversikt identifieras en del behov som är centrala för föräldrar under tiden 
deras barn vårdas palliativt samt efter barnet dött. De viktigaste behoven var framförallt att få 
ärlig och tydlig information, att mötas av ödmjuk personal som individanpassar vården, att få 
ta del av beslutsfattande och att bli förberedd inför barnets död. Det var även centralt att få ha 
huvudansvaret för omvårdnaden av sitt sjuka barn, att i många fall få vårda sitt sjuka barn i 
det egna hemmet och få spendera så mycket tid som möjligt med barnet. Föräldrarna hade ett 
stort behov av stöd från både personal och familj samt behov av praktiskt stöd och 
ekonomiskt stöd. Behoven av stöd fanns där både under den palliativa fasen och efter att 
barnet dött. Föräldrar är olika och beroende på kön, kultur, religion och förutsättningar i 
landet de bor i skiljer sig deras behov i någon grad.  
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Personcentrerad vård 
Det är viktigt för föräldrar till allvarligt sjuka barn att vårdpersonalen ser barnet som en 
person och inte som en sjukdom (Weidner et al., 2011) vilket är centralt i den 
personcentrerade vården, där man måste se till patientens berättelse om dennes förmågor, vilja 
och behov samt inkludera de anhöriga i den berättelsen för att skapa ett starkt partnerskap 
mellan vårdtagare och vårdgivare (Ekman, 2014). Föräldrarna i Snaman et al. (2016) påpekar 
just vikten av att vårdpersonalen lär känna familjen. Det var betydelsefullt för föräldrarna att 
personalen lärde känna det sjuka barnet (Monterosso et al., 2008). Det framkommer även att 
kontinuitet bland vårdpersonalen som vårdar barnet är centralt (Monterosso et al., 2008 & 
Robert et al., 2012) vilket förmodligen gör det lättare för både vårdpersonal att lära känna 
familjen samt för familjen att lära känna personalen och på så sätt utveckla trygghet i 
vårdrelationen. Barnet borde ses som en del av en familj (Weidner et al., 2011). Det 
personcentrerade vården handlar mycket om att just se hela familjen, både patienten och de 
anhöriga (Ekman, 2014). Det är därför viktigt att föräldrarna inkluderas i vården och får ha 
kontrollen över omvårdnaden av sitt barn vilket framkommer av bland annat Yoshida et al. 
(2014) i resultatet. På grund av att familjer ser olika ut är det centralt att vårdpersonalen 
anpassar vården så långt det går till den familj som står framför dem. Vårdpersonalen behöver 
lyssna på föräldrarnas berättelser och använda den information de får som en resurs i vården. 
Föräldrarna är de som känner sina barn bäst och kan bidra med mycket relevant information 
om deras barn. Föräldrarna i Yoshida et al. (2014) uppskattade att vårdpersonalen tog sig tid 
att lyssna på vad de hade att säga. Även i Robert et al. (2012) uppgav föräldrarna att den tid 
personalen gav till samtal och diskussion var värdefull.  
  
Något som ofta uppges i studierna är just vikten av att individanpassa vården. Behoven är 
olika i olika länder utifrån vad de har för förutsättningar, de har olika sjukvårdssystem samt 
olika ekonomier och resurser. Vissa har mer behov av praktiskt stöd och andra av ekonomiskt 
stöd. Föräldrarna i Monterosso et al., (2008) uttryckte exempelvis att de väldigt gärna ville 
vara med det döende barnet men att det inte alltid var möjligt på grund av att de behövde 
jobba. Det är inte många länder som har ett så bra skyddsnätverk som vi har här i Sverige som 
gör det möjligt för föräldrar att ta ledigt eller sjukskriva sig från jobbet för att vara med sitt 
döende barn och dessutom få ekonomiskt stöd för det.  
Palliativ vård och de fyra hörnstenarna 
De fyra hörnstenarna (symptomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och 
relation samt närståendestöd) är utformat inom den palliativa vården som riktas mot vuxna. 
Resultatet i denna litteraturöversikt visar att dessa hörnstenar även inom pediatrisk palliativ 
vård är centrala. Föräldrarna vill inte att deras barn ska lida i livets slutskede och de vill få all 
hjälp som finns av olika professioner för att skapa en så bra vård som möjligt. Ärlig och 
öppen kommunikation, en trygg relation till vårdpersonalen och stöd i alla dess former till 
både barnet och de närstående framkommer som centralt. Det är dessa behov sjuksköterskan 
och de andra i vårdteamet behöver möta för att föräldrarna ska kunna känna någon form av 
lugn, fridfullhet och acceptans när deras barn ska dö. 
 
Föräldrars kunskaper och behov av anpassad information 
Det är viktigt att tänka på att alla människor har olika mycket kunskaper inom olika områden 
och att beroende på hur mycket kunskap de har sedan innan måste vårdpersonalen anpassa 
informationen som ges till patienter och deras anhöriga. Alla vet inte vad palliativ vård 
innebär. I en Australiensisk studie från 2008 frågar forskarna vad föräldrarna till barn som 
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vårdas palliativt har för förförståelse om palliativ vård. Föräldrarna uppger att de tror palliativ 
vård främst går ut på att behandla barnets symptom, med mål att barnet skall ha det så 
komfortabelt som möjligt (Monterosso et al., 2008). Det visar att det är viktigt med 
information, eftersom palliativ vård är mycket mer än det. Alla har olika förkunskaper, det är 
därför viktigt att inte anta att föräldrarna vet vad allt betyder utan att anpassa informationen 
som ges.  
 
Det framgick i resultatet att föräldrar ville inkluderas i besluten som berörde deras barn 
(Monterosso et al., 2008 & Saad et al., 2011) så det är viktigt att vi som vårdpersonal lägger 
till en grund för detta. Det framkommer även att föräldrarna inte vill lämnas ensamma i dessa 
beslut (Yoshida et al., 2014) utan det är viktigt att vi stödjer dem och ger dem råd kring dessa 
val. 
 
Prata med barn om döden 
Det finns blandade känslor vad gäller huruvida det sjuka barnet ska få veta att det är döende 
eller inte (Kreicbergs, Valdimarsdóttir, Önelöv, Henter., & Steineck, 2004 & Van der Geest, 
van den Heuvel-Eibrink, van Vliet, Pluijm, Streng, Michiels, Pieters, & Darlington, 2015). 
Det finns olika faktorer som spelar in när det kommer till om föräldrarna vill berätta det för 
barnet eller inte. Exempelvis barnets ålder, om föräldrarna är religiösa och huruvida 
föräldrarna förstod att barnet hade förstått (Kreicbergs et al., 2004). En annan faktor som 
spelar in är kulturskillnader. I den Japanska studien hade ingen av föräldrarna berättat för sitt 
barn att han eller hon var döende (Yoshida et al., 2014).  
Det är viktigt att som sjuksköterska ta hänsyn till och visa förståelse för olika kulturer och 
religioner men här i Sverige måste framförallt den svenska lagen följas. I barnkonventionen 
som nu snart kommer bli svensk lag står det bland annat barnet enligt barnkonventionen har 
rätt till information, särskilt den som rör barnets välmående såsom barnets fysiska och 
psykiska hälsa (Unicef, 2016). Även förståelse för att alla barn är olika och sjuksköterskor ska 
kunna bedöma hur mycket information som ett barn kan ta in och faktiskt förstå i perspektiv 
till ålder och mognad. Vårdplanen ska helst utgå ifrån den personcentrerade vården, vilket blir 
svårt om vårdpersonalen inte pratar med barnet och informerar i den mån det går och i takt 
som ny information tillkommer. 
I en studie som undersökt hur många som pratar med sitt döende barn om döden framkommer 
det att de föräldrar som hade pratat med sitt barn om döden inte ångrade detta. Däremot bland 
de föräldrar som inte hade gjort det fanns det en del som ångrade sig. Föräldrarna ångrade 
särskilt att de inte hade pratat med sitt barn om barnet var äldre och om det senare hade 
kommit fram att barnet kanske visste att det skulle dö ändå (Kreicbergs et al., 2004). Därför 
kan det vara viktigt att lyfta fram detta som sjuksköterska. Informera föräldrarna om att det 
kan vara skönt att ha pratat med sitt barn om det, särskilt om barnet är äldre och kanske 
förstår allvaret av situationen även fast ingen säger någonting. Vissa föräldrar uppger även att 
de valt att inte prata med barnet om döden på grund av att de inte har haft kunskaper om hur 
de skulle prata med barnet om det (Van der Geest et al., 2015). Det är därför viktigt som 
sjuksköterska att erbjuda föräldrarna stöd i detta. Informera om att vårdpersonal som har 
kunskaper kring hur det är bra att kommunicera med barn om döden kan antingen prata med 
barnet tillsammans med föräldrarna eller ge tips på hur föräldrarna själva kan prata med 
barnet om det. Det framkom även i Van der Geest et al. (2015) att föräldrar ville skydda sitt 
barn genom att inte berätta för dem att de var döende medan några av de föräldrar som valde 
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att prata med sitt barn om döden uppgav att det var skönt att kunna kommunicera öppet med 
barnet, de kände även att det förde familjen närmre varandra (Van der Geest et al., 2015).  
Olika sätt att hantera sorg 
Föräldrar har olika sätt att reagera och hantera det svåra beskedet att deras barn har insjuknat i 
cancer (Monterosso et al., 2008) samt situationen när barnet har dött. I till exempel Decinque 
et al. (2008) påpekade vissa föräldrar att de hanterade sorgen olika inom familjen. Fäderna i 
den studien hanterade sorgen genom att arbeta eller delta i sport, de tyckte det var bra att hålla 
sig upptagna. Mödrarna tyckte däremot att det var viktigt att ha vissa minnesmärken eller 
markeringar som gjorde att de kom ihåg sitt barn. Det kunde exempelvis vara att de 
markerade barnets födelsedag, eller det att bara tänka på och fortsätta prata med barnet.  
En studie som har undersökt om det var några skillnader på fäder och mödrar vad gäller sorg 
och hur de hanterade sorgen att förlora ett barn kommer fram till att fäder och mödrar 
upplever lika mycket sorg och att sorgen läker med tiden men att mödrar i större grad söker 
sig till socialt stöd (Hoekstra-Webbers Jaspers, Kamps, & Klip., 1998). Det kan vara bra att 
som sjuksköterska informera om att det inte finns några rätt och fel när det kommer till sorg 
att det är bra att hitta sitt egna sätt att hantera den på.  
Kulturskillnader  
Vi har inkluderat forskning från en del olika kulturer. Anledningen till detta är att vi som 
sjuksköterskor kommer att träffa familjer som har olika kulturer, religioner, utbildningsnivå, 
ekonomiska förutsättningar och det är därför viktigt att kunskap finns om hur vi kan och ska 
bemöta dessa olikheter. Sverige idag är ett samhälle med stor mångfald på grund av 
nyanlända flyktingar och hög invandring, vilket betyder att vi sjuksköterskor som jobbar här 
kommer att träffa på andra kulturer och religioner inom vården. För att kunna bemöta dem på 
bästa möjliga sätt är det viktigt att ha information kring hur de ser på olika saker. Det gör det 
lättare att förstå hur de tänker samt varför de tar de beslut de tar.  
Vi är medvetna om att det är stora kulturskillnader mellan de länder vi inkluderat i denna 
litteraturöversikt. Ett land som exempelvis skiljer sig mycket från Sverige är USA. Vi har 
tagit med studier därifrån för att en stor del av forskningen kring ämnet är publicerat där och 
det framkommer att föräldrars behov inte skiljer sig särskilt mycket. USA är exempelvis det 
enda landet som inte har ratificerat barnkonventionen, vilket betyder att den inte gäller rent 
lagligt. Eftersom ratificering för USA skulle innebära att barnkonventionen då står över alla 
delstaternas lagar, vill de inte detta. De anser att barnen då skulle få för mycket inverkan på 
sin uppfostran och tillvaro på bekostnad av föräldrarnas rättigheter. Bortsett från USA har alla 
de övriga länderna som inkluderats i denna litteraturöversikt (bilaga 1) ratificerat 
barnkonventionen (Unicef, 2016). 
Deltagande i studier 
Vissa studier skriver om att det kanske är oetiskt att intervjua föräldrar vars barn har dött eller 
kommer att dö, på grund av att det är ett känsligt ämne. Men i exempelvis Steele, Cadell, 
Siden, Andrews, Quosai & Feichtinger, (2014) och D’Agostino et al., (2007) uttrycker 
föräldrarna att det har varit skönt att vara med i studier, skönt att få berätta om den palliativa 
fasen, döden och barnet. Detta indikerar att det finns ett behov av att få prata om det svåra, 
och behovet finns både innan och efter att barnet har dött. En kvantitativ studie som har 
undersökt hur föräldrar tycker det har varit att delta i studier när deras barn har varit allvarligt 
sjukt visar att majoriteten känner att det har varit väldigt värdefullt för dem att delta. Det var 
ingen av föräldrarna som hade ångrat att de deltagit. De uppgav att de deltog för att få prata 
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om och dela sina erfarenheter med andra. Föräldrarna tyckte att det var värdefullt att kunna 
medverka i att hjälpa andra som var i samma situation och rekommenderade även föräldrar i 
samma situationer att delta i studier (Steele et al, 2014). Även i Monterosso et al., (2009) 
studie tog forskarna upp att de fick intryck av att föräldrarna värdesatte möjligheten att få 
prata om deras barn sjukdom och det att barnet dött. De hoppades att de kunde hjälpa till att 
förbättra den pediatriska palliativa omvårdnaden så att de familjer som i framtiden kom till att 
uppleva det samma som dem fick lite bättre förhållanden (Monterosso et al., 2009). Det är 
därför bra om föräldrar får möjlighet att delta i studier och om sjuksköterskan uppmanar 
föräldrarna att delta i dessa samt annars informera om att det är bra om föräldrarna söker sig 
till stödgrupper där de kan få prata med personer som har varit i eller är i samma situation 
som dem.  
Deltagarna i studierna valdes ofta ut med hjälp av läkare och onkologer som hade haft kontakt 
med familjerna och gjorde en utvärdering om dem var lämpliga till att delta. Under vissa 
intervjuer förekom det att en psykolog fanns med i rummet och det ibland erbjöds även hjälp i 
form av psykolog vid behov efter deltagandet. I flera studier, till exempel van der Geest, 
Darlington, Streng, Michiels, Pieters & van den Heuvel-Eibrink. (2014), har de föräldrar som 
mått för dåligt exkluderats och detta anser vi kan ha påverkat resultatet. Flera av studierna tar 
själva upp i sin diskussion att detta kan ha påverkat resultatet. Anledningarna till att dessa 
föräldrar mår sämre än andra skulle kunna grunda sig i att exempelvis deras behov inte har 
tillfredsställts och det skulle vara intressant att veta eventuellt vilka dessa behov är. 
Skillnader mellan mödrar och fäder 
Många studier inom detta forskningsområde är överrepresenterade av mödrar, vilket troligen 
påverkar resultatet. Kanske hade resultatet blivit annorlunda om det hade varit fler fäder som 
valt att delta. I Decinque et al. (2008) studie framkommer det att fäder och mödrar använder 
sig av olika strategier för att hantera sorgen. Vi tänker att fäder och mödrar har en del lika 
men också olika behov och att det skulle behövas mer forskning som fokuserar på 
skillnaderna mellan de två könen. Det kan bli fel att använda sig av ordet föräldrar i de studier 
där det nästan bara är mödrar representerade. En litteraturöversikt som har forskat på just 
könsskillnader inom pediatrisk palliativ vård kom fram till att den forskning som gjorts 
baseras till 75 procent på mödrars deltagande. De tar upp att begreppet “parental” används i 
forskningen medan det egentligen är “maternal”, alltså mödrars perspektiv som belyses 
(Macdonald, Chilibeck, Affleck., & Cadell., 2010).  
 
Även i denna litteraturöversikt är det framförallt mödrars perspektiv som belystes, i de 12 
studierna är det totalt 260 deltagare varav 192 var mödrar och 68 fäder (74 procent mödrar 
och 26 procent fäder), se tabell 2.  
Fortsatt forskning kanske skulle fokusera mer på fäders perspektiv. Det hade varit intressant 
om framtida forskning kunde göra kohortstudier där de jämför mödrars och fäders upplevelser 
och behov kring detta området. Det är även oklart i vissa studier där båda föräldrarna har varit 
med om det är främst fäders eller mödrars perspektiv som åskådliggjorts (Macdonald et al., 
2010).  
Tabell 2. Antal deltagare i studien, fördelning mellan antal mödrar och fäder som deltagit i 
artiklarna som vi inkluderat i litteraturöversikten. 
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Artikel  
 
Antal mödrar  Antal fäder Andra 
vårdnadshavare 
Monterosso et al. (2008) 16 (67%)  8 (36%)  
Monterosso et al. (2009) 52 (70,3%) 20 (27%) 2 (2,7%) 
Thienprayoon et al. (2016) 11 (61%) 6 (33%) 1 (6%) 
Decinque et al. (2008) 6 (67%) 3 (33%)  
Robert et al. (2012) 7 (50%) 7 (50%)  
D’Agostino et al. (2007) 5 (71%) 2 (29%)  
James et al. (1997) 8 (67%) 4 (33%)  
Saad et al. (2011) 23 (79,3%) 6 (20.7%)  
Snaman et al. (2016) * * * 
Vickers et al. (2000) 10 (62%) 6 (38%)  
Yoshida et al. (2014) 54 (88,6%) 6 (9,8%) 1 (1.6%) 
Dussel et al. (2009) * * * 
* Data saknas. Totalt 192 mödrar och 68 fäder (74% mödrar och 26% fäder). 
Kliniska implikationer 
Det är tydligt att att det är gynnsamt att jobba personcentrerat, att se individen och familjen 
bakom sjukdomen. Det är viktigt att vi som sjuksköterskor individanpassar vården för olika 
familjer och försöker möta deras individuella behov. Vi måste se till barnets bästa men så 
långt det går också tillmötesgå föräldrarnas önskningar. Föräldrar är experter på sina barn så 
de är en viktig resurs när vi som vårdpersonal ska ta hand om barnen. Det är viktigt att 
bemöta familjerna på ett ödmjukt sätt samt att vara öppna för skillnader inom olika kulturer, 
religioner och etniciteter. Sjuksköterskan måste kommunicera på ett sätt så att både föräldrar 
och barn förstår, vara ärliga samt inkludera familjen i beslutstagande. Vi måste låta 
föräldrarna få vara kvar i sina roller som föräldrar, erbjuda stöd och visa väg för dem in i 
sjukvården. När man som vårdpersonal har följt en familj genom sjukdomen och det kommer 
till att barnet dör ska uppföljning erbjudas. 
Slutsats  
I litteraturen är den palliativa vården utformat för vuxna och äldre människor medan den inte 
tar upp mycket vad gäller barn. Det att resultatet i denna litteraturöversikt har en tydlig 
koppling till de fyra hörnstenarna inom palliativ vård tyder på att den pediatriska palliativa 
vården har en god grund. Den pediatriska palliativa omvårdnaden behöver dock utformas och 
utforskas ytterligare samt inkluderas i den litteratur som handlar om palliativ vård. På grund 
av att det är oetiskt att forska på döende barn är det svårt att få dessa barns perspektiv, men 
med hjälp av barnens föräldrar kan vi som vårdpersonal få en djupare förståelse. Med fortsatt 
forskning samt att utforska skillnader hos fäder och mödrar kan vi uppnå en högre standard 
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